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Autis atau autisme adalah salah satu dari LIMA tipe gangguan 
perkembangan pervasif atau PDD (pervasive develop-mental 
disorders), yang ditandai tampilnya abnormalitas pada domain 
interaksi sosial dan komunikasi. 

Autisme memang ajaib! Berbeda dengan kasus 
keterbelakangan mental, yang dicirikan oleh relatif kurangnya 
atau bahkan hampir tidak ada perkembangan pada level 
keterampilan—anak dengan autisme sering kali dapat 
menunjukkan perkembangan keterampilan mereka masing- 
masing. Bahkan ada yang sampai pada level yang LUAR 
BIASA! 

Dalam buku ini kita akan membahas beragam topik 
seputar autisme, antara lain: 

» Apa itu autisme? 

» Parenting anak dengan autisme. 

» Opsi-opsi edukasional untuk anak dengan autisme (sampai 
menginjak bangku kuliah!). 
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» Parenting remaja dengan autisme (termasuk beragam opsi 
pekerjaan yang menanti mereka kelak setelah dewasa!). 

» Mitos dan fakta seputar autisme (termasuk bakat-bakat 
dan kelebihan individu autistik yang luar biasa!). 


Anak dengan autisme pun punya masa depan yang cerah! 
Tugas orang tua adalah sejak dini dan konsisten membenahi 
problem dan halangan yang ada—sehingga terbuka jalan bagi 
mereka untuk meraih sukses dalam kehidupan. 


Semoga bermanfaat. 
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Bab 1 


A-ut-i:s! 


etika Zafira main ke rumah teman barunya Chelsea, ia 
Kk bertemu adiknya Chelsea. Namanya Arina (4 tahun). 
“Hai...” sapa Zafira sambil tersenyum. Arina hanya 
melirik cuek dan tidak mengucap sepatah kata pun. Dan dia 
pun kembali pada mainan yang dia pegang. 
Di kamar Chelsea, Zafira bertanya, “Apa adikmu gak suka 
sama aku?” 


“Gak juga,” bisik Chelsea. “Dia itu... autis...” 


Zafira jadi penasaran, dia ingin tahu apa yang dimaksud 
autis, apa penyebabnya, seperti apa rasanya mengidap autis, 
dan banyak lagi. 


Mari kita cari tahu. 


Versi Pdf Lengkapnya di ipusnas.com 1 


Amazing Autism! 


Apa Itu Autisme? 

Autis atau autisme adalah salah satu dari LIMA tipe gangguan 
perkembangan pervasif atau PDD (pervasive developmental 
disorders), yang ditandai tampilnya abnormalitas pada domain 
interaksi sosial dan komunikasi. 


Sementara cakupan dari kelima tipe PDD tersebut adalah: 

1. Autisme 

Merupakan tipe yang paling popular dari PDD. Autisme me- 
ngacu pada problem dengan interaksi sosial, komunikasi, dan 
bermain imajinatif yang mulai muncul sejak anak berusia di 
bawah 3 tahun. 


Mereka mempunyai keterbatasan pada level aktivitas dan 
interest. Hampir 7590 dari anak autis pun mengalami bebera- 
pa derajat retardasi mental. 


2. Sindrom Asperger 

Seperti halnya autis, anak-anak dengan sindrom asperger mem- 
punyai kesulitan pada interaksi sosial, komunikasi, serta ke- 
terbatasan pada level aktivitas dan interest. 


Anak dengan asperger pun sering kali mengalami kesulitan 
dalam berkonsentrasi dan kadang memiliki koordinasi yang 
buruk. 


Berbeda dengan autisme, anak-anak dengan sindrom as- 
perger tidak memiliki keterlambatan substansial dalam per- 
kembangan bahasa. Anak-anak asperger memiliki kecerdasan 
rata-rata atau bahkan ada yang di atas rata-rata! 
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Mereka pun mengalami pertumbuhan dan perkembangan 
yang normal dalam bahasa dan kognitif (proses mental yang 
berkaitan dengan berpikir dan belajar). 


3. Gangguan Disintegrasi Masa Kanak-kanak 

Sebuah kondisi yang jarang terjadi. Anak dengan kondisi ini 
biasanya memulai pembangunan di segala bidang, fisik dan 
mental sejak awal dia lahir secara normal seperti anak-anak la- 


in seusianya. 


Tetapi, pada titik tertentu, biasanya antara usia 2 sampai 
10 tahun, mereka mulai kehilangan banyak keterampilan yang 
telah dia kembangkan. 


Selain hilangnya keterampilan sosial dan bahasa, mereka 
pun sering kali kehilangan kendali atas fungsi lainnya, termasuk 
kontrol usus dan kandung kemih—sehingga dia pun sering kali 
mengompol atau berak di celana. 


4. Sindrom Rett 

Biasa terjadi pada anak perempuan. Anak-anak dengan sindrom 
Rett mulai berkembang secara normal. Lalu secara perlahan 
mereka pun mulai kehilangan kemampuan berkomunikasi dan 
keterampilan sosial—sejak mulai usia 1 sampai 4 tahun. 


Mereka sering kali menggerak-gerakkan tangan dengan tak 
bermanfaat (flapping)—bukan untuk mencapai suatu tujuan 
tertentu. 


Pada umumnya mereka pun mengalami gangguan aspek 
motoris untuk gerak dan keterampilan-keterampilan. Misal, 
cara berjalan dan cara menggunakan tangan mereka dengan 
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benar. Mereka pun sering kali mempunyai koordinasi yang bu- 
ruk. 


Kondisi ini diketahui berhubungan dengan adanya cacat 
pada kromosom X. Itulah sebabnya sindrom ini hampir selalu 
terjadi pada anak perempuan. 


5. Pervasive Development Disorder - Not Otherwise 
Specified (PDD-NOS) 

Kategori ini merujuk kepada anak-anak yang memiliki masalah 

signifikan pada komunikasi dan bermain, serta kesulitan dalam 

berinteraksi dengan orang lain. Tetapi, tidak sertamerta diper- 

timbangkan sebagai perilaku autistik. 


PDD-NOS merupakan jenis kategori untuk anak yang me- 
nampilkan sebagian problem autistik—tetapi, tidak termasuk 
ke dalam kategori-kategori sebelumnya. Disebut juga dengan 
istilah autisme atipikal. 


Dari kelima bentuk PDD, sindrom asperger adalah yang 
paling dekat dengan autisme, sementara sindrom rett dan 
gangguan disintegrasi masa kanak-kanak berbagi beberapa sim- 
tom dengan autisme—tetapi, simtom-simtom tersebut sekali- 


gus berhubungan dengan kasus-kasus lain. 


Terminologi autis terkadang membingungkan. Untuk 
memperoleh kejelasan, kita dapat berpegang pada pembagian 
kategori seperti berikut: 

» Bersama-sama dengan autisme, sindrom asperger, dan 
PDD-NOS, mereka biasa disebut sebagai sebagai gang- 
guan spektrum autis, ASD (Autism Spectrum Disorders), 
atau gangguan autistik. 
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» Sementara autisme itu sendiri sering kali disebut sebagai: 
gangguan autisme, autisme masa kanak-kanak, atau au- 
tisme infantil. 

» Pada buku ini, istilah autisme mengacu pada gangguan 
autistik klasik. 


Dalam praktik klinis, baik istilah autisme, ASD (Autism 
Spectrum Disorders), dan PDD (Pervasive Development 


Disorder) sering kali digunakan secara bergantian, dan 
saling mewakili satu dengan yang lain. 


Sejatinya, ASD adalah fenotipe autisme yang lebih luas. Dia 
dapat saja menggambarkan individu yang tidak benar-benar 
mengidap ASD—tetapi, nyata-nyata menampilkan ciri-ciri um- 
um autistik. Misal, suka menghindari eye contact. 


Autisme berakar pada faktor genetika, dan genetika autis 
memang sangat rumit. Kemudian, masih tidak jelas apakah 
ASD terjadi karena mutasi tertentu, atau akibat terjadinya kom- 
binasi beberapa varian genetika seperti pada umumnya? 


Pada kasus-kasus yang jarang terjadi, autis dapat saja ber- 
hubungan dengan adanya agen-agen yang menyebabkan ter- 
jadinya cacat lahir, sehingga dalam hal ini muncul kontroversi 
seputar penyebab lain untuk autisme sebagai akibat dari faktor 
lingkungan. Seperti: 

» terpapar logam berat, 
» pestisida, atau 
» akibat pemberian vaksin pada anak (hipotesis akibat vak- 


Versi Pdf Lengkapnya di ipusnas.com 5 


Amazing Autism! 


sin ini secara biologis tidak masuk akal dan kurang mem- 
punyai bukti ilmiah yang meyakinkan). 


Sementara prevalensi autisme sekitar 1-2 per 1.000 indi- 
vidu dan prevalensi ASD sekitar 6 per 1.000 individu—dengan 
jumlah individu laki-laki sekitar EMPAT kali lebih banyak di- 
bandingkan dengan perempuan. 


Jumlah orang yang terdiagnosis autisme meningkat secara 
dramatis sejak 1980-an. Sebagian besar terjadi karena adanya 
perubahan dalam praktik diagnosis. Sementara apakah me- 
mang betul telah terjadi peningkatan prevalensi? Pertanyaan 
ini masih belum dapat dijawab dengan pasti. 


Orang tua biasanya dapat melihat tanda-tanda awal au- 
tisme sejak dua tahun pertama anaknya lahir. Tanda-tanda ini 
biasanya berkembang secara bertahap. 


Tetapi, pada beberapa kasus, dapat saja untuk pertama 
kalinya anak mereka berkembang dengan normal—sebelum 
pada akhirnya dia berubah menjadi autis. 


Intervensi perilaku atau kognitif yang dilakukan sejak 
dini dapat membantu anak-anak autistik untuk mendapatkan 
perawatan diri, sosial, dan keterampilan dalam berkomuni- 
kasi—karena memang tidak ada obat untuk autisme. 


Tidak banyak anak-anak autis yang dapat hidup mandi-ri 
secara harfiah—setelah mereka mencapai usia dewasa. Meski- 
pun beberapa di antaranya dapat saja ada yang meraih sukses 
di suatu bidang pekerjaan tertentu. 


Kini, mulai dikembangkan budaya autistik. Di mana se- 
ain terus dikembangkan upaya untuk pemulihan, juga diper- 
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juangkan supaya para pengidap autisme ditoleransi sebagai 
suatu perbedaan dan tidak diperlakukan sebagai sebuah ke- 


lainan. 


Memang benar, sejatinya autisme itu bukan suatu penya- 
kit, kerapuhan, ataupun gangguan emosional, sehingga peng- 
gunaan istilah penderita autisme untuk mereka yang meng- 
idapnya—jelas kurang bijak! Karena mereka tidak sedang men- 
derita! 


Lebih bijak apabila kita mengacu pada perbedaan indi- 
vidual yang ditampilkan setiap anak, sehingga pada akhirnya, 
atas dasar melihat ciri-ciri unik dari setiap anak tersebut—kita 
dapat menyebut mereka sebagai individu yang autistik. 


Mitos yang banyak beredar mengatakan bahwa: autisme 
menjadikan seorang anak seolah hidup dalam dunia milik 
sendiri. Dia mengisi dunia tersebut pun dengan caranya sen- 
diri—yang tentu saja berbeda dari anak-anak yang lain. 


Sulit untuk anak-anak dengan autisme untuk berbicara 
dengan orang lain dan mengekspresikan diri menggunakan 
kata-kata. 


Anak dengan autis pun biasanya seorang penyendiri dan 
banyak di antara mereka yang tidak dapat berkomunikasi tanpa 
bantuan khusus. 


Anak dengan autis pun mengalami kesulitan saat harus 
mengungkapkan dengan kata-kata apa yang dia inginkan/per- 
lukan. Demikian pula saat kita berkata kepadanya, boleh jadi, 
dia pun sama sekali tidak mengerti apa yang telah kita ucapkan 
kepadanya. 
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Sebagian besar anak dengan autisme tidak suka pada ada- 
nya perubahan-perubahan dalam rutinitas-rutinitas hariannya. 
Mereka itu sangat patuh pada jadwal yang selalu sama—setiap 
hari. 


Anak dengan autisme pun dapat saja sangat sensitif terha- 
dap: suara, sentuhan, bau, atau suatu pemandangan tertentu— 
yang bagi orang lain mungkin biasa-biasa saja. 


Anak dengan autis boleh jadi suka melakukan gerakan- 
gerakan tubuh secara berulang-ulang (misal, tangannya go- 
yang-goyang, atau mengepak-kepak seperti burung). 


Mereka juga dapat memberi respons yang tidak biasa 
kepada orang lain, menempelkan sesuatu ke objek-objek, dan 
mempunyai resistensi terhadap perubahan dalam rutinitas 
mereka. Sekaligus dapat saja dia menampilkan perilaku yang 
agresif, atau sampai membahayakan dirinya sendiri. 


Tetapi, berbeda dengan kasus keterbelakangan mental, 
yang dicirikan oleh relatif kurangnya atau bahkan hampir 
tidak ada perkembangan pada level keterampilan— 
anak dengan autisme sering kali dapat menunjukkan 


perkembangan keterampilannya masing-masing. Bahkan 


ada yang sampai pada level yang LUAR BIASA! 


Mereka mungkin bermasalah di domain tertentu, terutama 
kemampuan dalam berkomunikasi dan berhubungan dengan 
orang lain. 
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Tetapi, mereka pun dapat saja memiliki keterampilan yang 
LUAR BIASA berkembang pada domain-domain yang lain, 
seperti: 

» menggambar atau melukis, 

» menciptakan musik, 

» menyelesaikan soal matematika yang maha rumit, atau 
» mengingat fakta-fakta sampai mendetail! 


Autisme biasanya muncul sejak tiga tahun pertama kehi- 
dupan seorang anak. Sebagian anak menunjukkan tanda-tan- 
danya bahkan sejak dia dilahirkan. 


Sementara yang lainnya tampak berkembang normal pada 
masa awal, kemudian mulai tampil gejala-gejala autisme ketika 
mereka berusia 18 sampai 36 bulan. 


Kemudian perlu untuk diketahui bahwa: Jumlah pengha- 
silan, jenis pekerjaan, serta level edukasional kedua orang 


tua—sama sekali TIDAK berhubungan dengan kemun- 


culan autisme pada anaknya! 


Simtom Autisme 
Tanda-tanda autisme biasanya sudah dapat dikenali, bahkan 
sebelum anak menginjak usia 3 tahun. Tetapi, simtom yang 


tampil memang bervariasi. 


Dari mulai yang samar-samar, sampai yang tampak begitu 
nyata—sehingga terkadang orang tuapun sampai tidak ngeh, 
dan menganggapnya sebagai bagian dari proses perkembangan 
normal yang harus dilewati. 
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Tanda Awal Autisme 
Apa tanda-tanda awal dari autisme? Sekitar enam dari 1.000 
anak mengidap autistik. Apakah anak kita salah satu dari 
mereka? 

Ide bagus jika kita selalu sigap dalam memperhatikan 
kondisi anak-anak kita. Anak yang masih berusia dini pun su- 
dah dapat didiagnosis. 


Hasil penelitian menunjukkan bahwa semakin dini diag- 


nosis dan treatment, maka semakin baik prognosis yang akan 
dihasilkan. 


1. Rekomendasi dari AAP (American Academy of 
Pediatrics) 

Memang, diperlukan jangka waktu beberapa tahun untuk dapat 

diperoleh kepastian apakah seorang anak mengidap autisme 

atau tidak. 


Itulah sebabnya AAP (American Academy of Pediatrics) 
merekomendasikan untuk setiap dokter anak agar segera 
menindaklanjuti setiap temuan tanda-tanda awal yang me- 
nunjukkan kemungkinan autisme pada setiap pasien yang 
datang kepadanya. Baik itu diminta ataupun tidak diminta 
secara langsung. 


Kemudian apabila dia menemukan tanda-tanda yang di- 
duga autisme, maka dia harus segera memberitahukan kedua 
orang tua dari anak tersebut. 
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lain: 


4 


Sementara tanda-tanda awal yang perlu diwaspadai, antara 


Bermasalah dalam berinteraksi, bermain, dan berhubung- 
an dengan orang lain. 

Perilaku menghindar dari eye contact serta tidak pernah 
peduli pada orang-orang yang ada di sekelilingnya. 

Tidak pernah benar-benar memerhatikan suatu objek, 
pada saat dia memerlukan objek tersebut. 

Suka melakukan gerakan-gerakan yang aneh—seperti: me- 
ngepak-ngepakkan kedua tangan seperti burung (hand 
flapping), berputar-putar (spinning), atau mengetuk-nge- 
tuk sesuatu (tapping). 

Terjadi kelambatan pada pertumbuhan dan perkembang- 
annya, atau pun hilangnya keahlian yang sudah pernah 
dikuasainya. 

Lebih suka bermain dengan mainan yang itu-itu saja, atau 
selalu mengulang-ulang kegiatan yang sama setiap hari. 
Tidak mampu menggunakan atau memahami bahasa. 
Tampak cuek, dan tidak peduli sama sekali pada segala 
sesuatu yang ada di sekelilingnya. 


Anak-anak yang menunjukkan pola perilaku seperti di atas 


harus segera dievaluasi oleh dokter. Kita harus ingat, tidak ada 


tes darah atau tes otak (seperti MRI) yang dapat mendiagnosis 


autisme. 


Meskipun tes-tes tersebut akan dilakukan untuk memerik- 


sa apakah ada kondisi lain yang menjadi penyebab dari simtom- 


simtom yang ditampilkannya. 
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